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Uvod: Multipla skleroza je kronična avtoimuna vnetna bolezen, ki prizadene osrednje 
živčevje. Največkrat se pojavi pri mladih ljudeh med 20. in 40. letom starosti. Za bolezen je 
značilno propadanje ovojnice živčnih vlaken zaradi poškodb in izgube mielina. Slednje 
povzroči upočasnitev ali celo prekinitev prevajanja živčnih dražljajev (impulzov) po živčnih 
vlaknih, kar izzove določene simptome. Najpogostejši simptomi so utrudljivost, težave z 
ravnotežjem, mravljinčenje, dvojni vid in bolečine v rokah ter nogah. Omenjene težave 
osebam otežujejo in preprečujejo izvajanje vsakodnevnih aktivnosti in jim s tem zmanjšujejo 
kakovost življenja. Namen: Ugotavljali smo, kako se je po ugotovljeni diagnozi spremenilo 
življenje oseb z multiplo sklerozo, na katerih področjih delovanja imajo največ težav, kako 
se te težave kažejo in na kakšen način se vključujejo v vsakodnevne aktivnosti. Zanimala 
nas je tudi pomoč in podpora svojcev in prijateljev pri spopadanju z boleznijo ter sprejemanje 
bolezni z vidika sodelavcev. Metode dela: Izvedena je bila kvalitativna raziskava, za katero 
smo podatke pridobili preko polstrukturiranih intervjujev. V raziskavo so bile vključene 4 
osebe z multiplo sklerozo. Intervjuji so bili zvočno posneti, transkripti pa analizirani s 
kvalitativno analizo. Rezultati: Diagnoza multiple skleroze osebam zelo spremeni življenje. 
Zaradi simptomov se vse težje vključujejo v vsakodnevne aktivnosti, posledično pa se jim 
zmanjšuje tudi kakovost življenja. Bolezen pusti posledice na področju skrbi zase, 
produktivnosti in prostega časa, velik vpliv pa ima tudi na zmanjšanje socialnega kroga in 
družbe. Osebe z multiplo sklerozo se nekaterim okupacijam zaradi težje izvedbe velikokrat 
odpovejo ali pa jih izvedejo na drugačen, prilagojen način. Pri tem si pomagajo z različnimi 
pripomočki, z vključevanjem načrtovanih premorov ali pa jim k izvedbi pripomorejo svojci. 
Razprava in zaključek: Osebe z multiplo sklerozo se zaradi bolezni vsakodnevno srečujejo 
s številnimi izzivi, ki jih lažje premagujejo s pomočjo svoje družine, svojcev in prijateljev. 
Zaradi težav pri izvedbi so primorane uporabiti različne prilagoditve, nekatere pa se 
določenim aktivnostim celo odpovejo. Bolezen vpliva tudi na duševno zdravje, zaradi česar 
se velikokrat počutijo nekoristne in nesigurne same vase, vendar pa jo kljub vsemu sprejmejo 
in se z njo poskušajo naučiti živeti. Zaradi slabega poznavanja bolezni in posledičnih težav, 
ki jih prinese multipla skleroza v vsakdanje življenje posameznika, bi bilo potrebno na to 
temo narediti več obširnejših raziskav usmerjenih v udejstvovanje posameznikov z multiplo 
sklerozo v vsakodnevne aktivnosti. Tako bi dobili boljši vpogled v njihovo doživljanje, jih 
bolje razumeli in lažje tudi oblikovali delovnoterapevtsko obravnavo. 
Ključne besede: kronična avtoimuna bolezen, doživljanje bolezni, vpliv na vsakodnevne 




Introduction: Multiple sclerosis is a chronic autoimmune inflammatory disease that affects 
the central nervous system. It most often occurs at young age - between 20 and 40 years of 
age. During the process, the nerve fiber sheaths fail mainly due to damage and loss of myelin. 
Only this causes a slowing down or even interruption of the conduction of nerve stimuli 
(impulses) along the nerve fibers, which in turn causes certain symptoms. The most common 
symptoms are fatigue, balance problems, tingling, double vision and pain in the arms and 
legs. This prevents people with multiple sclerosis engage and participate in various 
occupations and reduce their quality of life. Purpose: The aim of the research was to 
investigate how the diagnosis changed the life of people with multiple sclerosis, what areas 
of activities were identified as being difficult, how these problems exposed and in what way 
they engage in daily activities. Furthermore we wanted to determinate the level of help 
received from the enviroment and the way people with multiple sclerosis were accepting and 
dealing with the disease. Methods: A qualitative research was conducted, for which data 
were obtained through semi-structured interviews. Four people with multiple sclerosis were 
included in the study. Interviews were audio-recorded and transcripts were analyzed by 
qualitative content analysis. Results: The diagnosis of multiple sclerosis is life-changing for 
individuals. Due to the symptoms that the diagnosis brings, they find it increasingly difficult 
to engage in daily activities, and as a result, their quality of life is reduced. The disease has 
consequences in all aspects: leisure, self-care and productivity, and it also has a great impact 
on the social network. People with multiple sclerosis often give up some occupations due to 
difficulties in performance or preform them in an adapted way. They use different aids, 
implement rest or use the help of others. Discussion and conclusion: People with multiple 
sclerosis face many challenges on a daily basis due to the disease. The difficulities are easier 
to overcome with the help of their family, relatives and friends. People are forced to make 
various adjustments, and some even give up certain activities. The disease also affects people 
in the mental health, which often makes them feel useless and insecure, but they still accept 
the disease and try to learn to live with it. Due to lack of knowledge about the personal 
experience of the disease, more extensive research should be done on this topic. This would 
give a better understanding into their experience, better understand them and make it easier 
to design occupational therapy treatments. 
Keywords: autoimmune disease, disease experience, impact on daily activities, 
occupational therapy  
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Na svetu ima multiplo sklerozo (MS) okoli 2,5 milijona prebivalcev. Največkrat se pojavi 
pri mladih ljudeh med 20. in 40. letom starosti. Bolezen ni dedna, vendar pa je v družinah, 
kjer je nekdo že zbolel, večja nagnjenost k obolelosti. Skupaj z drugimi dejavniki je 
pomembna tudi genetska zasnova (Žunkovič, 2014).  
Življenje z MS je zahtevno in večdimenzionalno – bolezen prežema vse vidike življenja. 
Telo postane nepredvidljivo in nezanesljivo, spreminja se identiteta, zaupanje vase in v svoje 
sposobnosti, spremembe se pojavijo tudi v odnosih. Potek MS je povezan z zagoni, za katere 
so značilni specifični simptomi pri posameznikih. Bolezen vključuje kombinacijo 
nevroloških, kognitivnih in psiholoških simptomov, ki trajajo neprekinjeno, kasneje pa tudi 
izzvenijo (Ferjančič, 2014).  
Ne glede na napredovanje in napoved bolezni si osebe z MS prizadevajo aktivno vključevati 
v vsakdanje rutine in navade, sodelovati in se vključevati v okupacije, ki so jim pomembne 
in katerih izvedba je nujna, ter živeti uravnoteženo in polno življenje (Finlayson, 2012).  
V času bolezni je mogoče pričakovati določeno stopnjo omejitev pri izvajanju okupacij 
vsakdanjega življenja. Bolezen negativno vpliva tako na izvedbo okupacij kot tudi na 
vključevanje vanje (skrb zase, zaposlovanje, prosti čas) in družbo (Lexell, 2009). Zaradi 
simptomov bolezni (utrudljivost bolečine, tremor), se osebe z MS nekaterim okupacijam 
velikokrat tudi odpovejo ali pa jih izvedejo na drugačen, prilagojen način. Pri tem si 
pomagajo s pripomočki, z vključevanjem premorov ali pa jim pri izvedbi pomagajo svojci. 
Prednost dajejo izvedbi okupacij, ki so nujne, npr: hišna opravila, zato jim ostane manj časa 
in energije za tiste, ki jih z veseljem opravljajo (Lexell, 2009).  
Spremembe, ki nastanejo zaradi bolezni, vodijo do negativnih predstav o samem sebi, do 
drugačnega dojemanja in do nezaupanja v svoje sposobnosti. Osebe se počutijo neuporabne, 
nemočne, izolirane in odvisne od drugih. Težko se sprijaznijo, da aktivnosti, ki si jih želijo 
izvesti, ne zmorejo opravljati kot nekoč (Finlayson, 2012). 
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1.1 Teoretična izhodišča 
V nadaljevanju so opredeljeni naslednji pojmi: MS – simptomi in njeni tipi, okupacije oseb 
z MS, vključevanje v okupacije in razlog za izvedbo diplomskega dela.  
1.1.1 Multipla skleroza  
MS je kronična avtoimuna vnetna bolezen, ki prizadene osrednje živčevje; imunski sistem 
telesa napačno napada tkivo ali organ telesa. Živčevje sestavljajo živci, ki so sestavljeni iz 
živčnih vlaken in so obdani z mielinsko ovojnico (Morghen Sikes et al., 2018).  
Mielin je maščobna snov (osnovni gradnik mielinske ovojnice), ki izolira živce in jim 
omogoča, da prenašajo impulze v možgane. Hitrost in učinkovitost, s katerimi se ti impulzi 
prevajajo, omogočata hitro in usklajeno gibanje z malo zavestnega napora. Pri MS izguba 
mielina zmanjša sposobnost izvajanja določenih gibov (Schapiro, 2014).  
Okoli mest aktivnega vnetja in brazgotin v možganih lahko najdemo imunske celice, kot so 
limfociti, plazemske celice (bele krvne celice, ki tvorijo protitelesa) in makrofage (celice, ki 
uničujejo mielin). Številni plaki (predeli, v kateri se pojavi demielinizacija) se nakopičijo 
okoli majhne vene, kar kaže na to, da imunske celice pobegnejo iz krvi, preidejo krvno-
možgansko pregrado, vstopijo v možgane ter hrbtenjačo in poškodujejo mielin okoli živca – 
preprečijo prenos sporočil na različne dele telesa (Kalb, 2011).  
Čeprav ime bolezni izvira iz številnih brazgotinskih mest (sklerosis), ki jih povzroča 
demielinizacija, pa povzroči tudi nepopravljivo škodo aksonom. Nedavne študije 
možganskega tkiva (na biopsiji ali obdukciji) so jasno pokazale prisotnost poškodovanih 
aksonov pri ljudeh z MS tudi v najzgodnejših fazah bolezni. Medtem ko ima mielin 
sposobnost regeneracije, aksonske poškodbe ostajajo trajne (Kalb, 2011). 
Pri MS gre za poslabšanja (zagone) in izboljšanja funkcij, ki jih opravlja osrednje živčevje. 
To pomeni, da se simptomi v času zagona poslabšajo, med dvema zagonoma pa se oseba z 
MS relativno dobro počuti in nima večjih težav. Pri nekaterih osebah je izboljšanje popolno, 
pri drugih pa se pojavlja vedno več simptomov in zdravstveno stanje se z vsakim zagonom 
bistveno poslabša (Schapiro, 2014).  
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Ker so različna področja možganov in hrbtenjače odgovorna za različne vrste gibov in 
občutkov, je primanjkljaj, ki izhaja iz področja ''brazgotinjenja'', odvisen od natančne 
lokacije lezije. Simptomi se pri posameznikih tako zelo razlikujejo ravno zaradi različnih 
lokacij lezij. Nekoga lahko spremljajo blage težave pri hoji (prizadeta koordinacija), med 
tem ko lahko drugo osebo doleti popolna izguba senzorike in motorike (Schapiro, 2014). 
Veliko oseb z MS poroča o podobnih simptomih bolezni. To so težave z vidom (očesni 
nevritis: običajno prizadene samo eno oko, v redkih primerih obe), nadzorovanjem mehurja, 
vrtoglavico (težave z ravnotežjem in vzdrževanjem običajnega načina hoje), utrudljivostjo 
(pojavi se lahko že takoj zjutraj), neprijetnimi občutki v udih, kot so omrtvičenost in občutek 
zbadanja/iglic, ter z zmanjšanjem pozornosti in koncentracije (Garg, Smith, 2015). Pogosti 
znaki so tudi spremenjeni očesni gibi in nenormalni odzivi zenic, spremenjena odzivnost, 
motnje čustvovanja in spastičnost okončin (Kalb, 2011).  
Obstajajo štirje tipi multiple skleroze: recidivno remitentna (RRMS), sekundarno 
progresivna, primarno progresivna ter progresivno recidivna oblika bolezni (PRMS) (Yang 
et al., 2019).  
• RRMS 
Za RRMS trpi od 60 do 80 procentov oseb. Na začetku je ta tip bolezni lahko celo več let 
neaktiven. Zanj je značilno, da simptomom oziroma znakom bolezni sledi obdobje remisije 
– obdobje, ko simptomov ni ali pa so le delno prisotni (Kalb, 2011). Simptomi se lahko 
večkrat ponovijo/poslabšajo, kar imenujemo zagon bolezni. RRMS lahko v šestih do desetih 
letih preide v sekundarno napredujočo obliko MS (Yang et al., 2019).  
• Sekundarno progresivna oblika MS  
Sekundarno napredujoča oblika bolezni je prisotna pri približno 30 do 50 odstotkih oseb z 
MS, ki so jim kot začetno diagnozo postavili RRMS. Pri tej obliki bolezni se še vedno 
dogajajo zagoni bolezni, vendar so faze izboljšanja izredno šibke. Zdravstveno stanje osebe 
po zagonu se nikoli ne povrne v stanje pred zagonom. Preden se nevrologi odločijo, da je 
oseba vstopila v sekundarno progresivno fazo MS, običajno počakajo in napredovanja 
opazujejo vsaj šest mesecev, saj je epizoda ali poslabšanje lahko samo začasno (McNamara 
et al., 2017).  
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• Primarno progresivna oblika MS  
Primarno progresivna oblika MS se navadno začne pozneje kot recidivno remitentna in 
enako pogosto prizadene moške in ženske. Največkrat se pojavi po 40. letu starosti. Je 
nevnetna oziroma najmanj vnetna patološka oblika MS. Znaki/simptomi se približno 
dvanajst mesecev postopoma in nepretrgano slabšajo brez vmesnih izboljšanj (Schapiro, 
2014). 
• PRMS 
PRMS se že na začetku bolezni razlikuje od drugih. Spremljajo jo stopnjujoči poteki z 
akutnimi recidivi, po katerih si oseba lahko docela opomore ali pa tudi ne. Za obdobja med 
recidivi je značilno nezaustavljivo napredovanje bolezni. Ta oblika multiple skleroze je zelo 
redka (Correale et al., 2017).  
PRMS lahko poteka benigno ali maligno. Benigna oblika bolezni tudi deset let po začetku 
prvih simptomov oziroma znakov kaže le neznatne znake napredovanja prizadetosti ali pa 
bolezen sploh ne napreduje (Potočnik, 2018). Veliko ljudi s to obliko bolezni ima le 
senzorične motnje. Za maligno obliko bolezni je značilen hiter progresivni potek, kar vodi v 
znatno invalidnost z več nevrološkimi simptomi ali celo v smrt v relativno kratkem času po 
začetku bolezni (Nicholas, Rashid, 2013). 
1.1.2 Pomen okupacij za posameznika  
Ljudje so v svojem življenju izpostavljeni različnim okupacijam. Navade in pričakovanja 
njihove kulture vplivajo na to, kar se naučijo in kasneje to tudi izvajajo. Vsaka oseba ima 
edinstvene interese za okupacije, v katerih najde zadovoljstvo. Ljudje živijo v različnih 
okoljih in prevzemajo različne vloge. Kaj vsak dan počnejo, kako dobro to počnejo in kako 
v tem uživajo, je odvisno od kraja, starosti, družine, skupnosti, okoljskih podpor in drugih 
pojavov (Law, 2002).  
Okupacije vključujejo vsakodnevne dejavnosti, ki ljudem omogočajo, da se preživljajo, 
prispevajo k boljši kakovosti življenja svoje družine in da sodelujejo/se vključujejo v družbo. 
Temeljne so za zdravje in dobro počutje ljudi, saj dajejo smisel, vplivajo na identiteto in 
strukturo življenja ter odražajo družbene in kulturne vrednote (Larsson Lund, Nyman, 2017). 
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Na vključevanje v okupacije vpliva posameznikovo fizično, socialno, institucionalno in 
kulturno okolje. Slednje lahko sodelovanje/vključevanje v družbo poslabša ali izboljša. 
Strma pobočja in stopnice v grajenem okolju lahko za nekatere posameznike predstavljajo 
ovire. Neustrezne politike, postopki in standardi lahko ustvarijo ovire za storitve, socialne 
ovire, kot so predsodki in negativni odnos do invalidnosti, pa lahko te osebe izolirajo 
(Larsson Lund, Nyman, 2017).  
Vsakdo ima potrebo po izbiri njemu pomembnih okupacij, po sodelovanju in vključevanju 
vanje ter po ravnovesju med njimi (samooskrba, delo, prosti čas). Ko pa se posamezniki 
zaradi raznovrstnih težav, ki se pojavijo (poškodba, bolezen), ne zmorejo več vključevati v 
okupacije, velikokrat pride do nezadovoljstva, pomanjkanja volje in interesov ter 
neravnovesja. Nerešene težave lahko vodijo do neprimernega vedenja in depresije (Brown, 
Hollis, 2013). 
Raziskave kažejo, da se osebe z MS bolj poslužujejo okupacij v domačem okolju in da za 
aktivnosti samooskrbe porabijo več časa kot osebe, ki nimajo nobenih omejitev (Brown, 
Hollis, 2013).  
Ker h kvalitetnejšemu življenju posameznika in njegovemu dobremu počutju stremi tudi 
delovna terapija (DT), je pomembno, da se osebe z MS z njo seznanijo in jo spoznajo. Preko 
DT osebe z MS spoznajo nove/lažje načine za opravljanje dnevnih aktivnosti, omogočeno 
pa jim je zadovoljnejše samostojnejše in varnejše delovanje v vsakdanjem življenju (Yu, 
Mathiowetz, 2014).  
Delovni terapevti pomagajo osebam z MS najti nadomestne načine izvajanja vsakodnevnih 
opravil, za lajšanje izvedbe pa jim lahko predpišejo tudi številne pripomočke (pripomoček 
za obuvanje nogavic, zapenjanje gumbov). Prav tako jim svetujejo glede prilagoditev v 
okolju (ročaji, stolček) in jim pomagajo pri obvladovanju utrudljivosti - učijo jih strategije 
za zmanjševanje utrudljivosti in strategije kako varčevati z energijo (Ferjančič, 2014).  
1.1.3 Vključevanje v okupacije 
Sodelovanje in vključevanje v vsakodnevne okupacije je bistveno za človekov razvoj in 
pridobivanje življenjskih izkušenj. Skozi vključevanje pridobiva veščine in kompetence, se 
povezuje z drugimi ljudmi in najde namen ter smisel življenja (Ullenhag et al., 2020).  
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Vključevanje v okupacije je pozitivno povezano s kazalniki duševnega in telesnega zdravja 
ter z zadovoljstvom v življenju. To se zmanjšuje, ko se ljudje starajo in je manjša pri moških 
kot pri ženskah (Bergström et al., 2017). 
Pri osebah z zmanjšano zmožnostjo, kamor sodijo tudi osebe z MS, se vključevanje v 
okupacije spremeni, prav tako se spremeni izvedba okupacij in identiteta oseb. Čeprav ni 
opravljenih veliko raziskav, ki vključujejo osebe z zmanjšano zmožnostjo, je raziskava o 
kakovosti njihovega življenja pokazala, da je zadovoljstvo pomembno povezano s poklicnim 
statusom, vključenostjo v pomembne okupacije in socialno vključenostjo (Law, 2002).  
Pregled literature je pokazal, da je bilo do sedaj opravljenih zelo malo raziskav, ki bi 
ugotavljale, kako posamezniki z MS doživljajo bolezen ter kako se vključujejo v posamezne 
okupacije, kar nas je vodilo pri odločitvi za izvedbo raziskave v nadaljevanju.  
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2 NAMEN 
Namen diplomskega dela je bil raziskati izkušnje oseb z MS glede doživljanja bolezni ter 
sodelovanja in vključevanja v vsakodnevne okupacije. Z raziskavo smo želeli ugotoviti, 
kako se je po postavljeni diagnozi spremenila njihova dnevna rutina in navade, s katerimi 
okupacijami so imeli največ težav, kako so se te težave izražale in kako si pomagajo, da jih 
lažje izvedejo. Prav tako je bil namen ugotoviti, kakšna je pomoč in podpora svojcev in 
prijateljev oseb z MS ter sprejemanje bolezni s strani sodelavcev.  
V ta namen smo si postavili naslednje raziskovalno vprašanje:  
• Kakšne so izkušnje oseb z MS in kako bolezen vpliva na njihovo življenje?  
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3 METODE DELA 
Uporabili smo kvalitativno metodo raziskave; izvedli smo polstrukturiran intervju. 
Zastavljena vprašanja so največkrat odprtega tipa in v naprej pripravljena, po potrebi pa so 
zastavljena tudi podvprašanja, ki se oblikujejo sproti med potekom intervjuja. S tem tipom 
vprašanj lahko dobro raziščemo raziskovano področje in z njim pridobimo spontane, 
konkretne, samoodkrivajoče in osebne odgovore intervjuvancev (Kordeš, Smrdu, 2015).  
Za oblikovanje teoretičnih izhodišč smo uporabili pregled domače in tuje literature, ki smo 
jo iskali po elektronskih bazah DiKUL (Digitalna knjižnica Univerze v Ljubljani), Science 
direkt, PUbMed, MEDLINE, Cobiss in google Scholar. Literatura je bila iskana s ključnimi 
besedami in besednimi zvezami: okupacije, multipla skleroza, delovna terapija, življenje z 
multiplo sklerozo, multiple sclerosis, engagement in occupations, leisure, house hold, 
employment, participation in activities of daily living. Vključitvena kriterija za iskanje v 
bazah sta bila: obdobje objave od 2004 do 2020 in v angleškem ter slovenskem jeziku 
dostopno celotno besedilo.  
3.1 Potek raziskave 
V raziskovalne namene smo uporabili polstrukturiran intervju, ki je zajemal 10 vprašanj (z 
dodatnimi podvprašanji). Vprašanja so bila odprtega tipa, s katerimi smo pridobili 
poglobljene in realne podatke (McIntosh, Morse, 2015). Navezovala so se na sodelovanje in 
vključevanje oseb z MS v okupacije, vpliv MS na izvajanje vsakodnevnih aktivnosti 
(izvedba okupacij po postavljeni diagnozi, morebitne težave, ki se pojavljajo pri izvedbi, 
spremembe navad in rutin po postavljeni diagnozi, pomembnost izvedbe okupacij, (ne) 
zmožnost vključevanja) in vpliv MS na aktivnosti s področja socialnih stikov/družbe (krog 
socialne mreže, sprejemanje diagnoze s strani prijateljev in znancev, opora prijateljev in 
znancev, udejstvovanje na družbenih dogodkih). Zastavili smo tudi splošna demografska 
vprašanja o pojavu bolezni in zdravljenju.  
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3.2 Raziskovalni vzorec in zbiranje podatkov 
V raziskavi so sodelovale 4 osebe z MS, ki smo jih zaradi zagotavljanja anonimnosti 
poimenovali s psevdonimi A, B, C in D. Vzorčenje je bilo namensko, saj smo v intervju 
vključili osebe z določenimi značilnostmi. Vključitvena kriterija sta bila naslednja: 
• intervjuvana oseba je morala biti stara med 35 in 55 let 
• stopnja sposobnosti po Expanded disability scale – EDSS (Kurtzke, 1983) je morala 
biti ocenjena z ocenami 5–6. 
Tabela 1: Osnovni podatki o intervjuvancih 
 Oseba A Oseba B Oseba C Oseba D 
Spol  Ž Ž M Ž 
Starost intervjuvancev 51 let 49 let 35 let 55 let 
Stopnja sposobnosti 
(EDSS) 
6 5,5 5 6 
Sodelujoče smo izbrali preko predsednika ptujske podružnice Združenja multiple skleroze 
Slovenije. Intervjuje smo izvajali od junija do avgusta 2020 v domačem okolju oseb, kjer ni 
bilo prisotnih nobenih motečih dejavnikov. Osnovna (vodilna) vprašanja so bila za vse 
enaka, po potrebi pa smo zastavili tudi podvprašanja. Intervjuji, ki smo jih izvedli v 
popoldanskem času, so v povprečju trajali 30 minut. Posneli smo jih z mobilnimi telefoni.  
3.3 Analiza podatkov 
Za analizo podatkov smo naredili prepise transkriptov intervjujev. Odgovore na zastavljena 
vprašanja smo analizirali s pomočjo kodiranja, ki je postopek kategoriziranja enot 
kvalitativnega gradiva, kode pa so zapisi, ki označujejo pomen besed, fraz ali stavkov 
(Kordeš, Smrdu, 2015). Začeli smo s konkretnimi povzetki izbranih enot gradiva (pojmi, 
koncepti, kategorije nižjega reda) in nadaljevali v smeri večje splošnosti in abstrakcije 
(kategorije višjih redov) (Stuckey, 2015). Določili smo torej kategorije, podkategorije in 
kode.  
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3.4 Etični vidik  
V začetni fazi smo k sodelovanju povabili šest oseb, vendar so ga potrdile samo štiri. Te so 
bile predhodno seznanjene s temo in namenom intervjuja, pred izvedbo pa so podpisale tudi 
soglasje o prostovoljnem sodelovanju. 
Prav tako smo upoštevali načela Kodeksa etike delovnih terapevtov Slovenije (ZDTS – 
Zbornica delovnih terapevtov Slovenije, 2018) in na ta način zagotovili anonimnost, 
zaupnost podatkov ter varovali pravice vključenih v raziskavo. Anonimnost smo zagotovili 
s pomočjo uporabe psevdonimov. 
Pridobljene podatke smo uporabili izključno za namen izdelave zaključnega dela.  
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4 REZULTATI 
Tabela 2: Kategorije, podkategorije, kode 
Kategorije  Podkategorije  Kode  
Soočanje z boleznijo  Nesprejemanje bolezni  Zaprtost vase, sramovanje, 
občutek nevrednosti, 
nesposobnost, nesigurnost, 
psihična naveličanost, depresija, 
bojazen pred odvisnostjo od 
drugih 
Sprejemanje bolezni Borba, odprtost, optimistično 
razmišljanje, pozitiven pogled na 
bolezen, vztrajnost  
Učinek MS na 
področja delovanja  
Spremembe na področju 
gospodinjskih aktivnosti 
Težavnost opravljanja hišnih 
opravil (sesanje, likanje, kuhanje, 
čiščenje oken, brisanje tal) 
Težave in prilagoditve na 
področju plačane 
zaposlitve 
Manjša učinkovitost, počasnejša 
izvedba nalog, nesigurnost vase, 
dodelitev lažjih delovnih nalog, 
premestitev na drugo delovno 
mesto, skrajšan delovni čas 
Preživljanje prostega časa Zmanjšanje športnih aktivnosti 
(hoja, izleti, kolesarjenje, 
plavanje), manj kakovostno 
preživljanje časa z vnuki, manjše 
udejstvovanje na družbenih 
dogodkih 
Sprejemanje bolezni s 
strani družine in 
prijateljev/sodelavcev 
Opora Pomoč, podpora, prevzemanje 
nalog, uvidevnost, zanimanje za 
bolezen  
Negativen odnos  Izogibanje, obsojanje 
Ovire pri izvedbi 
dnevnih aktivnosti in 
kakovost izvedbe po 
postavljeni diagnozi  
Telesni dejavniki Okorelost, utrudljivost, slabo 
ravnotežje, bolečine v nogah, krči, 




Slaba koncentracija, slab spomin, 
padanje pozornosti, nesposobnost, 




Počasnejša izvedba (večja poraba 
časa), počitki/premori, preložitev 
aktivnosti na drug dan, uporaba 
pripomočkov (bergle, hodulja, 
stolček) nadomestne aktivnosti, 
odpoved aktivnosti  
 Učinek na socialni krog 
(spremembe na področju 
socialnih stikov) 
Manjši socialni krog, občutek 
obremenjevanja družbe, 
oddaljitev, manj druženj, 
izogibanje družbe/družbenih 
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dogodkov, občutek ovire družbi, 
nova prijateljstva  
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5 RAZPRAVA 
V razpravi predstavljamo na osnovi ugotovitve kvalitativne analize opredeljene kategorije, 
podkategorije in kode, podkrepljene z literaturo in citati udeležencev raziskave.  
5.1 Soočanje z boleznijo  
• Nesprejemanje bolezni 
Soundy in sodelavci (2012) navajajo, da so udeleženi v raziskavi zelo težko sprejeli ''osebno 
izgubo''. Niso se mogli sprijazniti s spremembo identitete, družbene vloge in izgubo okupacij 
v katerih so uživali. Zavračali so pomoč in si dolgo zanikali odvisnost od ljudi okoli sebe.  
Reakcije naših intervjuvancev ob postavitvi diagnoze MS so bile zelo podobne, navajajo, da 
so se z diagnozo zelo težko spoprijeli oz. bolezni niso sprejeli. Nekateri so se diagnoze 
sramovali in postali vedno bolj zaprti vase. Eni izmed intervjuvank je ugotovljena diagnoza 
močno spremenila življenje. Počutila se je drugačno, ničvredno in nesposobno. Nenehno je 
razmišljala, kam jo vse skupaj lahko pripelje, bila je nesigurna, bala se je, da bo pristala na 
vozičku: ''Mene je bila strašno groza takrat, predstavljala sem si, da bom v momenti na 
nekem vozičku.'' (oseba A). Oseba B je potrditev bolezni doživela kot hud udarec in zapadla 
v depresijo: ''Tistga dneva me je doletel šok in tko sm po parih dneh nenehnga razmišljanja 
zapadla v depro ... Da sm se iz tega pobrala sm rabla velik časa in podpore.'' Oseba D je 
postala psihično naveličana, saj se ni mogla sprijazniti z dejstvom, da ne more samostojno 
živeti: ''Prvih pet let je bilo zelo hudo … Nikakor nisem mogla sprejeti, da ne morem 
samostojno živeti.'' 
Podobno kot smo ugotovili v naši raziskavi, tudi Fakolade in sodelavci (2018) navaja, da 
osebe z MS ob primerjavi sedanjega in preteklega stanja opisujejo občutek frustracije.  
• Sprejemanje bolezni 
Oseba A se kljub bolečinam, ki so prisotne trudi, da čim več stvari opravi sama. Zase pravi, 
da je borka, ki se ne preda zlahka: ''Včasih sem že vsega naveličana, pol pa se začnem 
zavedati, da je tak moglo biti in da se morem proti bolezni boriti.'' Oseba C poudarja, da se 
zaradi bolezni ne zapira vase, razmišlja optimistično in iz tega poskuša potegniti najboljše: 
''Zaradi bolezni se poskušam ne zapirati v sebe ... Zanašam se na svoj humor in vedno 
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probam potegniti nekaj najboljšega iz tega .., četudi se dostikrat počutim nemočnega in 
nesigurnega v samega sebe, se pri izvedbi aktivnosti trudim biti čimbolj samostojen.'' Od 
ene izmed intervjuvank smo izvedeli, da na bolezen gleda tudi s pozitivne strani: ''Bolezen 
me je naučila, da se mora človek znati soočati z realnostjo. Zavedati se mora, da v življenju 
vse mine, MS pa je tista, ki te spremlja, tista ki ostane. Ko si bolan, si drugačen za družbo, 
ljudje te drugače sprejemajo. Vsaka stvar je težka, vse, kar delaš, je težje, drugače. Veliko 
stvari je takšnih, ki se jim moraš odreči, ampak, z boleznijo se moreš sprijazniti in se z njo 
naučiti živeti.'' (oseba D)  
Tudi Soundy s sodelavci (2012) navaja, da je veliko oseb z MS bolezen pozitivno sprejelo 
in se z njo naučilo živeti. Nekateri so se odločili, da bodo bolezen podrobneje raziskali in se 
poleg medicinskega zdravljenja začeli posluževati tudi alternativnega. Z boleznijo se bodo 
borili do konca, saj je slednja postala del njihovega vsakdana. Na življenje skušajo gledati s 
polno pozitivne energije in volje do premagovanja ovir, ki jih spremljajo na poti.  
5.2 Učinek MS na področja delovanja  
Bolezen zaradi simptomov, ki se kažejo, vodi do omejitev pri vključevanju in sodelovanju 
oseb z MS v okupacijah, kar pa nadalje vodi v izgubo funkcionalne neodvisnosti in 
sodelovanja v skupnosti. Sposobnost opravljanja vsakodnevnih aktivnosti je zato z 
napredovanjem bolezni pogosto ogrožena in vodi v slabšo kakovost življenja (Lexell, 2009). 
Fizične spremembe, ki jih bolezen prinaša, imajo vpliv na vsakodnevno rutinsko delovanje 
oseb z MS (Dehghani et al., 2019). 
• Spremembe na področju gospodinjskih aktivnosti  
Med okupacijami, kjer se pojavlja največ težav, so bila v naši raziskavi izpostavljena hišna 
opravila (gospodinjske aktivnosti). Udeleženci menijo, da jim ta vzamejo največ energije in 
zato postanejo hitro utrujeni. Oseba B: ''Zdi se mi, da mi največ težav povzročajo hišna 
opravila .. Tle se res hitr utrudim .. Delam pač takrat, ko se v redu počutim.''  
Lexell in sodelavci (2006) kot najtežji hišni opravili omenjajo čiščenje in kuhanje. Rezultati 
niso presenetljivi, saj je sposobnost vodenja lastnega gospodinjstva še ena temeljna zahteva 
za samostojno življenje oseb z MS.  
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Osebi A v naši raziskavi se zdi najzahtevnejše likanje, ki ga zaradi utrudljivosti velikokrat 
preloži na drug dan: ''Likanje recimo se mi zdi precej zahtevna aktivnost, zato ga včasih, ko 
sem preveč utrujena, kar preložim na drug dan.'' Težave jim prav tako povzroča sesanje in 
čiščenje tal, hitra utrudljivost pa je prisotna tudi pri kuhanju: ''Sesanje pa pucanje me res 
čisto izčrpa, ful hitro pa postanem utrujena tudi, ko kaj skuham.'' (oseba D) 
Lexell in sodelavci (2006) navajajo, da sta po težavnosti takoj za gospodinjstvom 
izpostavljeni osebna nega (oblačenje, umivanje obraza, tuširanje, hranjenje, transfer) in 
funkcionalna mobilnost. Intervjuvani v naši raziskavi pa so povedali, da z aktivnostmi skrbi 
zase nimajo večjih težav. Omenjene aktivnosti izvajajo sicer počasneje in z vmesnimi 
premori, vendar so pri teh zaenkrat še neodvisni od drugih. Oseba A pove: ''Pri skrbi zase 
sem zaenkrat še samostojna … Umijem, počešem in oblečem se sama, tako da, to še gre.'' 
Rezultati kažejo, da ima polovica oseb z MS omejitve pri aktivnostih samooskrbe in 2/3 pri 
gospodinjskih opravilih, kar pomeni, da je oseba z MS pri samooskrbi lahko neodvisna od 
drugih, hišnih opravil pa ne more opravljati popolnoma samostojno in zadovoljivo (Lexell 
et al., 2011).  
• Težave in prilagoditve na področju plačane zaposlitve 
Utrudljivost ter motorični in senzorični primanjkljaji vplivajo na sposobnost oseb z MS tudi 
pri izpolnjevanju njihovih poklicnih vlog. Raziskave kažejo, da nekatere izmed teh oseb 
ostanejo v delovnih vlogah. Delodajalci jim ponudijo skrajšan delovni čas ali pa jih 
premestijo na drugo delovno mesto (Cahill et al., 2010). Veliko si jih kljub omejitvam želi 
ohraniti že obstoječi položaj, zato v izpolnitev delovne naloge vlagajo veliko truda in ji 
posvečajo več časa (Lexell et al., 2011). Razne prilagoditve na delovnem mestu (skrajšane 
ure dela in drugačno delo – spremenjene delovne naloge) lahko povzročijo, da osebe z MS 
občutijo nezadovoljstvo s samim seboj ter pomanjkanje osebnega pomena in vrednosti 
(Cahill et al., 2010).  
Udeleženci v naši raziskavi, ki so še zaposleni, so povedali, da so se težave na delovnem 
mestu pogosto pojavljale. Zaradi utrujenosti, padca koncentracije, fizičnih bolečin in 
posledično manjše učinkovitosti oz. počasnejšega izvajanja nalog so jim nadrejeni dodelili 
lažje delovne naloge, jih premestili na drugo delovno mesto ali pa so jih zaposlili samo za 
polovični delovni čas. Oseba C: ''Še sem zaposlen, ampak samo za štiri ure. Zaradi bolezni 
so me premestili na lažje delovno mesto.'' Gospa, ki je prav tako zaposlena za štiri ure (oseba 
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B), nam je povedala, da ne dela več kot blagajničarka, ampak je sedaj zaposlena kot 
telefonistka. Pravi, da se ni počutila več sigurno samo vase, sedaj pa se kljub drugačnemu in 
manj zahtevnemu delu ponovno počuti koristno in zadovoljno: ''So mi pol rekl, naj grem za 
telefonistko.. To je dost laži kot delo z denarjem in strankami. Manj stresno, tko da ja, se ne 
počutim več tok nesigurno, ampak bolj koristno.. mislim, da sm še kr aktivna no ...''  
• Preživljanje prostega časa  
Intervjuvanci so navedli, da imajo težave tudi pri izvajanju aktivnosti prostega časa.  
Od ene izmed intervjuvank smo izvedeli, da se je v prostem času najraje igrala z vnukinjo, 
kar pa zaradi bolezni postaja vse težje: ''Vem, da me moja vnukinja rabi in normalno je, da 
pričakuje od babice, da se bo z njo igrala, ampak včasih zaradi vseh stvari, ki me spremljajo, 
to enostavno delam z muko.'' Čeprav se velikokrat počuti zelo slabo in njeno stanje nenehno 
niha, pa vseeno želi, da jo punčka sprejema kot zdravo in sposobno: ''Poskušam se smejati 
in se ji čimbolj posvetiti, čeprav se v sebi skorajda lomim.'' (oseba D) 
Naša raziskava kaže, da imajo intervjuvani na področju prostega časa veliko težav tudi pri 
udejstvovanju v različne športe. Menijo, da zaradi oslabelosti telesa ne zmorejo več okupacij, 
kot so hoja v planine, kolesarjenje, plavanje in raznovrstni izleti. Čeprav so omenjene 
okupacije za njih zelo pomembne, pa jim telo vključevanja v celoti žal ne dopušča: ''Gledam 
ljudi okoli sebe, ki lahko grejo na dolgi pohod, jaz ne morem ... Eni plavajo, mene to preveč 
utrudi ...'' (oseba A) 
Tudi druge raziskave potrjujejo, da nekatere osebe z MS ne zmorejo več v hribe, težave pa 
jim povzroča tudi plavanje, tek in kolesarjenje (Romih, 2017). Med omenjenimi telesnimi 
aktivnostmi so osebe velikokrat navajale vrtoglavico, mravljinčenje, utrudljivost in 
glavobol. Le malo oseb z MS je takih, ki napor prenašajo dobro in telesne aktivnosti izvedejo 
do konca (Tihi, 2010).  
Zaradi hrupa in preglasne glasbe se nekateri izmed njih ne udeležujejo več družabnih 
dogodkov. Ob tem jim pogosto pade koncentracija in tako postanejo nervozni: ''Rada kam 
grem, sam me mot glasna muska pa družba za mizo, pol mi pa hitr pade koncentracija in ne 
slišim ne pogovora in ne muske. Me čist znervira in postanem nervozna in utrujena.'' (oseba 
B) 
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5.3 Sprejemanje bolezni s strani družine in prijateljev/sodelavcev 
• Opora  
Osebe z MS pri izvedbi okupacij velikokrat prejemajo pomoč in podporo družinskih članov 
in prijateljev (Lexell et al., 2011). Intervjuvanka v naši raziskavi je povedala, da ji pri izvedbi 
okupacij največkrat pomaga mož. Sicer vse stvari poskusi sama, če pa pride do težav, pa ji 
je vedno na voljo: ''Hvala bogu, da je mož v penziji, da veliko naredi on. Jaz sicer pomagam, 
vedno sem poleg, ampak dosti stvari dela zdaj on namesto mene.'' (oseba A)  
Eden izmed intervjuvancev pravi, da mu družinski člani nenehno ponujajo pomoč, vendar je 
nikoli ne sprejme. Vsako stvar želi izvesti sam in ljudem okoli sebe dokazati, da kljub 
nekaterim omejitvam zmore, v skrajnem primeru pa pomoč sprejme: ''Moja družina se je 
nekak navadla, da me ujčka, meni pa to glih ne paše. Jaz hočem vse probati sam. Če pa ne 
gre, pa takrat prosim za pomoč.'' (oseba C) 
Tudi Lexell s sodelavci (2011) ugotavlja, da nekatere osebe z MS zaradi strahu 'biti breme' 
svoji družini in prijateljem ne povedo vedno o svojem slabem počutju in težavah, ki se jim 
pojavljajo. Poskušajo se normalno vključevati v okupacije in pri teh normalno funkcionirati. 
Želijo, da ljudje na njih ne gledajo kot na nekoga, ki potrebuje pomoč, ampak ga obravnavajo 
kot enakovrednega družbi. 
Oseba B nam pove, da jo je veliko sodelavcev povprašalo o bolezni in da so ji vedno na 
voljo, če potrebuje kakršnokoli pomoč: ''Velik njih me je tut vprašal, kake so posledice 
bolezni in kako vse skupi sploh prenašam. So postal uvidevni ko sm jim razložila in zdej 
name mal drgač gledajo.''  
• Negativen odnos 
Oseba A pove, da so se je nekateri po ugotovljeni diagnozi začeli izogibati: ''Včasih smo se 
veliko videli in slišali, ko pa so izvedeli za bolezen pa so kar pozabili name.. kot da so se me 
začeli izogibati, ker določenih stvari ne zmorem kot oni''. Oseba D je mišljenja, da jo ljudje 
okrog nje zaradi bolezni obsojajo: ''Veliko ljudi mi pravi, da se zaradi bolezni več ne družim 
z njimi in da si nikoli več ne vzamem časa''.  
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5.4 Ovire pri izvedbi dnevnih aktivnosti in kakovost izvedbe po 
postavljeni diagnozi  
Na izvedbo vsakodnevnih aktivnosti oseb z MS vplivajo številne fizične, čustvene, 
psihološke in vedenjske spremembe (Fakolade et al., 2018).  
• Telesni dejavniki  
Intervjuvanci v naši raziskavi so kot najhujšo telesno oviro pri vključevanju v okupacije 
izpostavili utrudljivost: ''Pr men je največji problem utrujenost. Hitr postanem zmatrana.'' 
(oseba B). Zaradi utrudljivosti osebe z MS med opravljanjem aktivnosti potrebujejo veliko 
premorov in prekinitev (Cahill et al., 2010). Počitek med aktivnostjo zaradi utrudljivosti 
omeni tudi oseba A, ki se ji je v zadnjem letu dni stanje občutno poslabšalo, zato določene 
aktivnosti težko izvede sama do konca: ''V zadnjem mislim da letu dni se mi je zelo 
poslabšalo stanje in zato zelo težko karkoli naredim sama do konca. Zaradi utrujenosti lahko 
delam le malo časa, potem pa počivam.'' Pogosto jo bolijo noge in zato ne zmore dolgo stati, 
pri gospe pa je prisoten tudi pekoč občutek v prstih: ''Spremlja me neki taki pekoč občutek v 
prstih, kot da bi me nešče pikal z iglicami, zato tudi težko držim kaj v rokah.'' 
Cahill in sodelavci (2010) navajajo, da na zmanjšano sposobnost izvedbe okupacij močno 
vplivajo okorelost, bolečina in mišična oslabelost, ki so posledica MS. Intervjuvanci v naši 
raziskavi poleg utrudljivosti prav tako omenjajo bolečino v rokah in nogah, vrtoglavico, 
slabo ravnotežje, spazme, krče in dvojni vid: ''Aktivnosti velikokrat ne zmorem izvesti zarad 
težav z mravljinci (zmanjkuje mi moči v rokah) in ravnotežjem. Ko stojim, me hitr začnejo 
boleti noge, prisotne imam močne močne krče, pojavlja pa se tudi dvojni vid.'' (oseba B) 
Zaradi poslabšane ostrine in dvojnega vida sta dve izmed naših intervjuvank prenehali z 
vožnjo avtomobila: ''Avta več ne vozim, ravno zaradi oči in dvojnega vida. Ko sem sedela v 
avtu pa mogla speljati, mi je kar tak slika šla za mano.'' (oseba A) 
Oseba D je omenila, da aktivnosti težje izvaja v času zagonov: ''Ko imam nihanja, aktivnosti 
zelo težko izvajam, ko pa pridem nazaj v ravnovesje, pa je vse nekoliko lažje. Čisto odvisno 
od vsega počutja.'' Kot moteč dejavnik je prav tako kot ostali omenila pomanjkanje energije: 
''Zame je čisto vsaka stvar otežena, karkoli delam/naredim, sem z energijo takoj na nuli ...'' 
• Duševni dejavniki  
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Ravno zaradi pomanjkanja energije in motoričnih omejitev veliko oseb z MS izgubi voljo in 
interes za opravljanje določenih aktivnosti (Lexell, 2009). Nekateri navajajo, da so se zaradi 
močne utrudljivosti in slabega spomina veliko prej tudi upokojili. Pojavila se je izguba 
koncentracije in pozornosti na določeno aktivnost ter počasno procesiranje informacij (Mc 
Auliffe, Hynes, 2019).  
Tudi v naši raziskavi je koncentracija pri diagnozi MS izpostavljena kot velika težava. Pri 
nekaterih intervjuvanih zaradi padca koncentracije po določenem času nastopijo težave z 
govorom in zmedenost: ''Popoldan mi dostikrat pade koncentracija in postanem razdražljiva 
in zmedena, sploh ne vem kaj govorim.'' (oseba A).  
Ena izmed težav, ki je prisotna pri skoraj vseh obolelih z MS, je občutek sramu zaradi 
izgubljenih telesnih funkcij. Ta jih vodi v negotovost in zaskrbljenost. Bojijo se neuspeha 
med opravljanjem okupacij, kar še bolj prizadene njihovo zavzetost zanje. Osebe se počutijo 
nesposobne, spremlja pa jih strah obsojanja drugih. Nezmožnost opravljanja določenih 
okupacij slabo vpliva na posameznikovo samozavest in na voljo do opravljanja drugih 
možnih aktivnosti (Lexell et al., 2011). Intervjuvani se v veliko okupacij več ne vključujejo 
zaradi psihičnih vzrokov, ki so povezani s predsodki, slabi predstavi o samem sebi in 
pomanjkanjem samozavesti, volje ter interesov: ''Včasih pride dan, ko sploh nimam volje, 
počutim se najslabšo in samozavest mi popolnoma upade.'' (oseba D)  
• Prilagoditev aktivnosti/navad, opustitev okupacij  
Osebe z MS se po ugotovljeni diagnozi največkrat lotevajo tistih okupacij, ob izvedbi katerih 
se počutijo sposobne, zmožne in jih lahko opravljajo brez večjih težav. S tem krepijo svojo 
osebnost in identiteto ter pridobivajo kompetence na drugih področjih (Lexell et al., 2019). 
Kot že omenjeno, pa okupacij ne zmorejo več opravljati na način, kot so jih opravljale pred 
ugotovljeno diagnozo. Aktivnosti izvajajo s premori ali pa jih izvedejo le del. Izvajajo jih 
počasneje in zato za izvedbo porabijo več časa. Oseba D: ''Izvedbo aktivnosti si prilagodim, 
da pač zmorem, če pa česa sploh ne zmorem, pa pač pustim.'' Oseba B navaja, da se med 
aktivnostjo velikokrat ustavi in nadaljuje kasneje: ''Ko pucam al pa kuham, si doskrat 
uzamem pavzo, grem na sedežno, da si oddahnem in pol nadaljujem .. Res pa je, da porabm 
več časa, da neki nardim, sigurn.'' 
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Tudi Khan in sodelavci (2014) navajajo, da osebe z MS v izvedbo okupacij vključujejo 
premore. Tako si odpočijejo, ponovno pridobijo energijo in okupacije lažje izvedejo do 
konca.  
Lexell (2009) v povezavi s predhodnim opozarja, da osebe z MS zaradi omejenih 
sposobnosti ne zmorejo opravljati več aktivnosti hkrati. Če želijo vsaj eno aktivnost izpeljati 
dobro, morajo tej posvetiti vso pozornost. 
Udeleženci v raziskavi, ki so jo izvedli Sadegh Hosseini in sodelavci (2016), so opisali, da 
so s postopki poskusov in napak skušali najti možne načine za prilagoditev izvedbe okupacij 
in si z njimi olajšati vsakdanje življenje. S preizkušanjem različnih načinov izvedbe okupacij 
so se udeleženci naučili, kateri način je za njih najboljši. Slednjega so uporabljali pri 
okupacijah, ki so jih opravljali vsak dan.  
Raziskave kažejo, da nekatere osebe izvedbo okupacij omejijo, določene pa se jim zaradi 
prevelike izčrpanosti tudi odpovejo. Za okupacije, v katere se osebe z MS ne zmorejo več 
vključevati, poiščejo nadomestne aktivnosti, kar pojasni oseba B: ''Ker se zarat težav, k jih 
mam, v use aktivnosti več ne zmorem vključevat, si poskusm najdet nek nadomestek.'' 
Osebe z MS dajejo prednost tistim okupacijam, ki so nujne, in manj prednosti tistim, ki 
osebam dajejo zadovoljstvo (Lexell et al., 2019). Nekateri udeleženci v naši raziskavi so po 
določenem času ugotovili, da morajo na prvo mesto dati vedno sebe. Menijo, da je 
najpomembnejše lastno zdravje in dobro počutje, zato ne gledajo vedno na nujnost okupacij: 
''Zdej so se moji že navadl, da prvo poskrbim za sebe, šele na to pridejo na vrsto druge 
stvari.'' (oseba B), ''na druge več ne gledam tolko, sem se navadla, da vsak za sebe poskrbi 
.. Jaz rečem, da če lahko nekdo nekaj sam naredi, naj naredi .., saj čutim neko obvezo do 
otrok, ampak vseeno sem se nekak naučila, da gre za moje zdravje in za mojo dobro počutje''. 
(oseba A) 
Študija Dehghani in sodelavcev (2019) ugotavlja, da nekatere osebe, odkar so izvedele za 
bolezen, ne živijo več polnega življenja. Živijo samo toliko, da ''preživijo''. Zaradi omejitev 
se ne veselijo dni, ne prihodnosti. Tudi udeleženci v naši raziskavi poudarjajo, da se jim 
življenje po ugotovljeni diagnozi obrnilo na glavo: ''Včasih se več ne zavedam smisla 
življenja, zdi se mi, da samo čakam na večer, da se lahko uležem in zaspim.. prav mučno 
je..''. (Oseba D) 
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Mnogi od njih izpostavijo tudi dobro stran bolezni, saj menijo, da več časa preživijo z 
družino in bližnjimi, kar jim daje bogatejše družinsko življenje (Mc Auliffe, Hynes, 2019). 
Ugotovitve raziskave avtorice Lexell (2009) kažejo, da se 75 % oseb z MS sooča s težavami 
z mobilnostjo in kot njim pomembno, a težje izvedljivo okupacijo izpostavlja obvladovanje 
ožjega in širšega okolja. 
Kar 80% oseb z MS ima zaradi mišične oslabelosti, spastičnosti in motenj ravnotežja težave 
s hojo. Raziskave kažejo, da zato za lažjo mobilnost pogosto uporabljajo pomožne 
tehnologije (Souza et al., 2010). Za večjo stabilnost in manjšo porabo energije uporabijo 
bergle ali palice, nekateri pa potrebujejo tudi hodulje in invalidske vozičke (Zalokar, 2016).  
Dva izmed štirih udeleženih v naši raziskavi sta izpostavila, da za lažjo hojo in preprečevanje 
utrudljivosti uporabljata palico, na daljše razdalje pa tudi hoduljo: ''Da lažje hodim, 
uporabljam bergle.'' (oseba D), ''ko kam grem mam berglo, pa tudi hojico sem si že nabavla.'' 
(oseba A). Oseba C ob opravljanju aktivnosti na vrtu ali njivi uporablja stolček. Na njem se 
spočije in z delom nadaljuje kasneje: ''Ko grem na njivo in je treba kaj pomagati, si vzamem 
stolec, da mam neko oporo al pa da se malo dol vsedem, ko se utrudim.'' 
Ker pa si nekatere osebe z MS ne želijo biti odvisne od drugih, pomoči ne želijo sprejeti. 
Trudijo se biti samostojne koliko in kako dolgo je le mogoče. Veliko jih kljub slabi 
mobilnosti ne želi uporabljati hodulje ali vozička, saj menijo, da ti pripomočki potrdijo 
njihovo invalidnost. Oseba B: ''Js ne uporablam nobenga pripomočka, dokler bom lahk, se 
jih ne bom posluževala, ko me bojo še bl čudn gledal.'' Skrbijo jih torej predsodki drugih 
ljudi, kar pa posledično oteži iskanje pozitivnega občutka o samem sebi (Sadegh Hosseini et 
al., 2016).  
• Učinek na socialni krog (spremembe na področju socialnih stikov)  
Eden od izzivov oseb z MS je, da ljudje v skupnosti nimajo dovolj znanja in informacij o tej 
bolezni. Ker se še vedno pojavljajo predsodki, se družba oseb s to boleznijo izogiba 
(Dehghani et al., 2019).  
Rosiak in Zagozdon (2017) navajata, da so raziskave pokazale, da osebe z MS bistveno bolje 
delujejo v vsakodnevnem življenju, ko imajo podporo socialnega okolja in so deležne 
različnih oblik socialne podpore. Moški želijo prejemati manj podpore in pomoči kot ženske, 
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nekateri izmed njih tega ne smatrajo kot pozitivno dejanje, ampak kot občutek odvisnosti od 
nekoga in občutek opravljanja z njihovim življenjem. 
Udeleženci v raziskavi Lexell (2009) so prav tako kot udeleženci v naši raziskavi izpostavili 
sebe kot občutek ovire družbi. Povedali so, da imajo po podani diagnozi manj stikov z 
mnogimi, s katerimi so se družili in da so nekateri ljudje popolnoma izginili iz njihovega 
življenja. Oseba A: ''Moj krog prijateljev se je sigurno zmanjšal. Dejansko smo se oddaljili.'' 
Oseba B: ''S tistimi, ki smo bli skupi, se nismo čist oddaljili, ampak se ful manj slišmo in 
vidmo. Tut men ne paše preveč gužva.'' Oseba C: ''Moj krog socialne mreže se je definitvno 
zmanjšal. Po postavljeni diagnozi se je točno vidlo, kdo je pravi prijatelj. Tu se pol res vidi, 
da v nesreči spoznaš prijatelja.''  
Kljub temu, da se osebe z MS še vedno borijo za ohranjanje socialnih stikov, pa se vseeno 
družijo pod drugačnimi pogoji kot pred boleznijo (Sadegh Hosseini et al., 2016). Po 
pridobljenih podatkih iz naše raziskave smo izvedeli, da nekateri ljudje osebe z diagnozo 
MS zelo slabo sprejemajo. Nenehno jih opazujejo in ocenjujejo, kaj in koliko so sposobni 
doseči. Osebe z MS se ne počutijo več aktivne in sprejete v družbo: ''Moj socialni krog se je 
pomanjšal. Ljudje okoli mene so mojo diagnozo zelo slabo sprejeli. Ne čutim se več aktivna 
in sprejeta v družbo.'' (oseba D) 
Za večino oseb z MS je poleg družine njihova družba omejena na ljudi, ki so v podobni 
situaciji kot oni sami, vendar pa si želijo socialne interakcije tudi z zdravimi ljudmi (Magyari 
et al., 2014). Nekateri udeleženci naše raziskave povedo, da jim je bolezen prinesla veliko 
novih, boljših prijateljev. Dva od intervjuvanih sta vključena v Združenje multiple skleroze 
Slovenije. Pravita, da sta veliko novih ljudi spoznala tudi tam in sta z njimi postala močno 
povezana. Med seboj se podpirajo, si pomagajo in svetujejo. Ko kdo izmed njih potrebuje 
pomoč, so si vedno na voljo: ''V društvu sem spoznala dosti novih prijateljev. Všeč mi je, da 
se razumemo, razglabljamo o bolezni in si drug drugemu dajemo nasvete.'' (oseba A) 
Udeleženci v naši raziskavi so povedali tudi, da ljudem, s katerimi se spoznavajo, bolezni 
velikokrat ne omenijo. Ker ne želijo pomilovanja, se trudijo obnašati in funkcionirati kot 
zdrave osebe. Kljub težavam poskušajo živeti tako kot so pred boleznijo: ''Jaz se nikomu ne 
želim smilit. Če le lahko, poskušam normalno funkcionirati in bolezni ne izpostavljati.'' 
(oseba D) 
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Osebe z MS se zavedajo tudi pomena sprememb vlog. Družba jih ne obravnava več kot 
zdravega/sposobnega človeka, ampak kot osebo, ki konstantno potrebuje pomoč in 
prilagoditve (Lexell et al., 2009). Zaradi omenjenega se intervjuvanci v naši raziskavi 
izogibajo družbenih dogodkov in srečanj. Menijo, da v družbi niso dobrodošli, po drugi 
strani pa se zaradi pomilovanja čutijo nenehno v središču pozornosti: ''Ne čutiš se več sprejet 
v družbo. Meni je to zelo moteča stvar. Dostikrat imaš pomisleke, občutke nevrednosti ali pa 
da nekoga obremenjuješ, ne; vsak pač na to drugače gleda.'' (oseba D)  
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6 ZAKLJUČEK 
V diplomskem delu smo obravnavali sodelovanje in vključevanje oseb z MS v okupacije in 
naše ugotovitve primerjali z drugimi že obstoječimi raziskavami. Podatki, ki smo jih zbrali, 
odražajo subjektivno mnenje oseb z MS o bolezni.  
Ugotavljamo, da je življenje oseb z MS po ugotovljeni diagnozi popolnoma spremenjeno. 
Simptomi bolezni (bolečine v zgornjih in spodnjih udih, vrtoglavica, motnje ravnotežja, 
dvojni vid - mravljinčenje in utrudljivost) osebam z MS otežujejo izvedbo vsakodnevnih 
aktivnosti/okupacij, zato jih izvajajo na drugačen, prilagojen način. V izvedbo vključujejo 
počitke ali pa aktivnosti prestavijo na drug dan. Določene – težje aktivnosti/okupacije 
izločijo in jih nadomestijo z drugimi, lažjimi, nekatere celo opustijo. Nekateri izmed njih pri 
izvedbi uporabljajo pripomočke, v veliki meri pa jim pomagajo svojci. Veliko jih zaradi 
občutka nesposobnosti pomoči ne želi. Največjo težavo jim povzroča utrudljivost, ki vpliva 
na vsa področja delovanja. 
Najpogosteje izpostavljena so bila hišna opravila, s katerimi imajo osebe z MS največ težav, 
takoj za tem pa sta prosti čas in plačano delo. Nekateri se po ugotovljeni diagnozi bolezni 
invalidsko upokojijo, druge delodajalci zaposlijo za polovični delovni čas (delajo pod 
drugačnimi pogoji) ali pa so premeščeni na drugo delovno mesto.  
Bolezen se oseb dotakne na področju duševnega zdravja, zaradi česar se velikokrat počutijo 
nekoristne in nesigurne same vase, pojavi pa se tudi pomanjkanje volje in interesov ter 
zmanjšanje samozavesti. 
Čeprav si osebe z MS prizadevajo biti enakovredne ostalim, pa bolezen močno vpliva tudi 
na področje socialnih stikov. Krog socialne mreže se manjša, osebe z MS pa se vse manj 
udeležujejo tudi družbenih dogodkov. Prosti čas, ki ga imajo, raje preživijo v krogu svojih 
bližnjih.  
Preko raziskave smo podrobneje spoznali MS, težave, ki jih bolezen prinaša ter način 
življenja oseb z MS po pridobljeni diagnozi. Na podlagi tega jih bomo poskušali bolje 
razumeti, se jim približati in jih kljub njihovim omejitvam sprejemati kot enakovredne 
ostalim.  
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Za podrobnejše ugotovitve in obširnejšo raziskavo izpostavljamo, da bi bilo v prihodnje 
potrebno v raziskavo vključiti večje število oseb z MS, v različnih starostnih skupinah in z 
različnimi tipi bolezni. Zaradi hitre utrudljivosti oseb z MS bi lahko sestavili krajši intervju 
ali pa bi ga opravili v več delih. Da bi problematiko lahko videli in primerjali tudi med 
spoloma, bi v raziskavo bilo smiselno vključiti več moških oseb z MS.  
Tekom pisanja diplomske naloge smo ugotovili, da h kakovosti življenja oseb z MS veliko 
doprinese tudi delovna terapija. S pomočjo Dth bodo osebe z MS spoznale nove načine za 
opravljanje dnevnih aktivnosti in izboljšanje spretnosti ter se tako počutile še vedno aktivne 
v vsakdanjem življenju.  
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8.1 Soglasje o prostovoljnem sodelovanju v raziskavi  
IZJAVA O PROSTOVOLJNEM SODELOVANJU V RAZISKAVI Sodelovanje in 
vključevanje oseb z multiplo sklerozo v okupacije 
 





Spodaj podpisani _____________________ s podpisom izjavljam, da 
- sem razumel(a) informacije o namenu raziskave, 
- v raziskavi sodelujem prostovoljno, 
- lahko v primeru vprašanj vzpostavim stik z vodjo raziskave, 
- je moj pristanek veljaven samo za omenjeno raziskavo, 
- dovoljujem javno objavo rezultatov v skladu z etičnimi načeli (anonimnost 
sodelujočih), 
da se zaradi morebitnih kršitev etičnih načel lahko pritožim odgovornemu vodji raziskave. 
 
 
Kraj in datum: ___________                          Podpis: ______________________ 
 
8.2 Vprašanja za intervju 
1. Prosim, da se na kratko predstavite in mi poveste nekaj o sebi  
2. Kdaj in na kakšen način ste izvedeli za diagnozo in kako se spoprijemate z MS? 
3. Kako se MS odraža v vašem vsakdanjem življenju oz. kako vpliva na izvajanje vaših 
vsakodnevnih aktivnosti? 
4. Ali ste še zaposleni? 
5. Katere aktivnosti so za vas najbolj pomembne?  
6. Ali se zaradi bolezni v katere od aktivnosti ne zmorete več vključevati? 
7. Katere so tiste aktivnosti, ki si jih še vedno želite izvajati/v katerih ne želite biti odvisni 
od drugih?  
8. Ali je MS vplivala na vaše aktivnosti s področja socialnih stikov/družabnega življenja? 
9. Vozite avto ali uporabljate druge vrste transporta?  
10. Lahko na bolezen gledate tudi s pozitivne strani? Ali vas je kaj naučila?  
